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≪抄録≫
　本研究の目的は、学童期から青年期のターナー症候群（Turner syndrome、以下、TS とする）
の女児と家族に対して、TS と TS 女児の QOL に関する意識の実態調査を実施し、TS 女児
と家族の QOL を測定する尺度を開発するための基礎資料とすることである。
　TS 家族の会に所属する、学童期から青年期（約 12 歳から約 25 歳）の TS 女児とその家
族を対象とした。調査は、無記名自記式質問紙で実施した。TS 女児の 44 名中 22 名（回
答率 50.0％）、家族 44 名中 24 名（回答率 54.5％）の回答があった。TS 女児の QOL に関す
る思いは、成長・発達段階によって違いがみられた。家族の TS 女児と家族の環境への思
いとして、家族の会、周囲の人たちの存在の重要性が考えられる。今後、分析を進め成人
期をみすえた各ライフステージのターナー症候群女児と家族への QOL に関する尺度の開
発が求められる。
≪キーワード≫
　ターナー症候群、小児、成人期、QOL、実態調査
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Ⅰ．序論
ターナー症候群（Turner syndrome、以下、
TSとする）は、Ｘモノソミーを呈する症候
群であり、外反肘、翼状頚、低身長と卵巣
機能不全をきたす染色体異常の疾患である。
Turner（1938）が報告した身体的特徴をもち、
卵巣形成不全を伴い、徴候のひとつに卵巣の
機能不全がある。表現型は女性である。TS
は性腺発育不全症ともいわれ、TSの子ども
（以下、TS女児とする）の多くでは二次性徴
の進行が乏しいことが特徴にあげられる。通
常、自然に二次性徴が発来する症例において
は、自然妊娠の可能性は２～５％と報告され
ている（Hovatt,1999）。
TS女児の成育過程において、小児科で診
断されるのは、主に出生時や新生児期、低身
長や二次性徴の遅延を主訴に受診した時であ
る。胎児期から新生児期に診断の告知がされ
ることにより、母親や家族において妊娠中や
出産後の不安につながる。診断名の説明の際
には、医療者の慎重なかかわりが求められる。
TS女児の学童期・思春期には成長・発達
に伴う問題が重なる。TSの治療には、成長
ホルモン（growth hormone、以下 GHとする）
補充療法が成長促進として主な方法として用
いられる。GH補充療法には、GH注射が必
要となり、TS女児には痛みや負担が伴うこ
とが多い。
診断・告知から青年期にかけての TS女児
と家族の QOLについて、成人期をみすえた
TS女児と家族への支援の検討が求められる。
それぞれのライフステージにある TS女児と
家族の成長・発達の現状、治療や日常生活の
実態の把握には意義があると考える。成人期
をみすえた各ライフステージの TS女児と家
族への QOLについて、QOL調査から支援モ
デル構築の基礎資料とする調査が重要となる。
Ⅱ．研究目的
学童期から青年期の TS女児と家族に対し
て、TSと TS女児の QOLに関する意識の実
態調査を実施し、TS女児と家族の QOLを測
定する尺度を開発するための基礎資料とする。
Ⅲ．研究方法
１．研究デザイン
質問紙調査による量的研究とする。
２．調査期間
2018年７月から 2018年 10月 31日
３．調査対象 
TS家族の会に所属する、学童期から青年
期（約 12歳から約 25歳）の TS女児とその
家族とした。近畿地方、東海地方における
TS家族の会について縁故法で依頼をし、承
諾を得た２つの会を対象とした。
４．調査方法
調査は、無記名自記式質問紙の集合配布法
あるいは郵送法による。質問紙の提出をもっ
て調査への同意とすることを研究協力依頼文
書に明記する。
５．調査内容
調査内容は、学童期から青年期（約 12歳
以上から約 25歳）の TS女児と家族に関し
て、自作の質問内容を設定した。TS女児は、
年齢、治療内容について、学童期から青年期
（約 12歳から約 25歳）を３つの年齢層に区
分して、QOLに関する質問項目を設定した。
質問項目は、文献検討、QOL尺度に関する
先行研究（古荘、柴田、根本他、2014；岩
坂、根津、車谷他、2014；長田、五十嵐、大
山他、2009）、ターナー症候群に関する調査
（岡田、2001）、小児の QOLの概念分析（市江、
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2018）などから抽出して作成した。主となる
質問項目は、TS女児の健康状態、GH補充療
法、日常生活・学校生活についての意識と満
足感などである。「４：非常にあてはまる、３：
かなりあてはまる、２：少しだけあてはまる、
１：まったくあてはまらない」の４つの選択
肢を設定して回答を求めた。
約 12 歳以上から 16 歳未満の調査内容
は、年齢、GH補充療法開始年齢、診断名、
GH注射の継続期間について、GH注射回数、
GH注射の実施者、GH注射時の痛み、GH継
続意識と継続困難理由、QOLに関する思い、
などである。
約 16歳以上から 20歳未満の調査内容は、
年齢、GH補充療法開始年齢、診断名、TSに
関する本の読書経験の有無、診断名の説明者、
診断名を聞いた時期、GH注射回数、GH注
射時の痛み、QOLに関する思い、などである。
約 20歳以上から約 25歳の調査内容は、年
齢、GH補充療法開始年齢、診断名、TSに
関する本の読書経験の有無、診断名の説明者、
QOLに関する思い、などである。
家族の調査内容は、TS女児との関係、年齢、
TS女児の年齢、GH注射の開始時期、家族の
TS女児の QOLに関する思い、家族の TSと
TS女児に関する家族の思い、家族の TS女児
と家族の環境への思い、などである。
６．分析方法
データは SPSS Statistics for Windows22を用
いて以下の手順で行った。
１）回収された質問紙は、１枚ずつ点検し
コーディングを行い、統計分析できる
データに変換する。
２）データの一次集計（記述統計）を行い、
全体の傾向を把握する。
Ⅳ．倫理的配慮
本研究は聖隷クリストファー大学倫理委員
会の承認を得て実施した（認証番号 18005）。
対象者へは研究目的・方法、結果発表、質
問紙は無記名で個人が特定されないこと、自
由意思による参加であること、郵送による提
出（回答）をもって同意とみなす旨を依頼文
書で説明した。また、無記名による回答のた
め、返信後に同意や撤回や質問紙の返却はで
きないことを記載した。
QOLに関する内容には、低身長に関する
内容や GH補充療法の痛みへの自覚など含ま
れるため、TS女児が回答をしたくない場合
には無回答でよい旨を明記した。
研究データおよび結果は、研究目的以外に
用いないことについて明記した。
Ⅴ．結果
２つの家族会の TS女児の中で、約 12歳
以上から 16歳未満の 18名中 11名（回答率
61.1％）、約 16歳以上から 20歳未満の 13名
中の７名（回答率 53.3％）、約 20歳以上から
約 25歳の 13名中４名（回答率 30.8％）、家
族 44名中 24名（回答率 54.5％）の回答であっ
た。
１．対象者の背景
約 12歳以上から 16歳未満の TS女児の平
均年齢は、13.6（± 1.4）歳であった。GH補
充療法を開始した年齢は、6.0（± 2.7）歳で
あった。〈GH注射の継続期間について知っ
ている〉７名（70.0%）であった。〈GH注射
回数〉は週７回７名（70.0%）、週６回が３名
（30.0%）と、ほとんどが毎日の注射実施で
あった。〈GH注射の実施者〉は「本人」６名、
「母親」４名であった。〈GH注射時の痛み〉
は８名（80.0％）が「ある」としていた。
約 16歳以上から 20歳未満の TS女児の平
均年齢は、17.6（± 1.1）歳であった。GH補
充療法を開始した年齢は、8.6（± 4.7）歳で
あった。〈診断名を知っている〉が６名、〈TS
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に関する本を読んだこと〉が「ある」５名で
あった。〈診断名の説明者〉は、「家族」５名、
「担当の医師」３名であった。〈GH注射回数〉
は「週７回」３名、「週６回」１名と、ほと
んどが毎日の注射実施であった。〈GH注射
時の痛み〉は６名が「ある」としていた。
約 20歳以上から約 25歳の TS女児の平均
年齢は、21.3（± 1.3）歳であった。GH補充
療法を開始した年齢は、7.3（± 1.9）で歳あっ
た。〈診断名を知っている〉が４名、「TSに
関する本を読んだこと〉が「ある」は３名で
あった。〈診断名の説明者〉は、「家族」４名
であった。
家族の TS女児との関係では、「母親」23
名（95.8％）、「父親」１名（4.2％）であった。
平均年齢は、47.0（± 5.4）歳、TS女児の年
齢 16.8（± 3.8）歳であった。TS女児が GH
補充療法を開始した年齢は、6.7（± 3.0）歳
であった。
２．TS 女児の QOL に関する思い
TS女児の QOLに関する思いについて、表
１、表２、表３に示した。
約 12歳以上から 16歳未満の意識として、
「非常にあてはまる」「かなりあてあまる」で
は、〈この１か月、元気いっぱいでしたか〉〈毎
日学校へ通っていますか〉〈学校の先生はし
たしみやすいですか〉〈ふだんの食事は食欲
がありますか〉〈家族は、あなたのことで力
になってくれると思いますか〉〈病気のこと
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いまの健康状態はよいほうですか 6(60.0) 1(10.0) 2(20.0) 1(10.0) 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 5(50.0) 4(40.0) 1(10.0) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 4(40.0) 2(20.0) 4(40.0) 0 
気分が悪い時がありますか 0 0 4(40.0) 6(60.0) 
注射や内服をわすれたことがありますか 1(10.0) 1(10.0) 6(60.0) 2(20.0) 
これからのじぶんの身体のことで、心配はありますか 2(20.0) 2(20.0) 3(30.0) 3(30.0) 
毎日学校へ通っていますか 8(80.0) 1(10.0) 0 1(10.0) 
学校では楽しいですか 5(50.0) 3(30.0) 2(20.0) 0 
学校の先生はしたしみやすいですか 8(80.0) 2(20.0) 0 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 0 2(20.0) 2(20.0) 6(60.0) 
友達からいじめられたことがありますか 2(20.0) 2(20.0) 3(30.0) 3(30.0) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 7(70.0) 2(20.0) 1(10.0) 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 9(90.0) 1(10.0) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 3(30.0) 2(20.0) 1(10.0) 4(40.0) 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 1(10.0) 3(30.0) 0 6(60.0) 
身長が気になりますか 7(70.0) 3(30.0) 0 0 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 0 3(30.0) 1(10.0) 6(60.0) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 5(50.0) 3(30.0) 2(20.0) 0 
遊びに熱中したことがありますか 7(70.0) 2(20.0) 1(10.0) 0 
じぶんのしたいことができていますか 2(20.0) 5(50.0) 3(30.0) 0 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 5(50.0) 2(20.0) 2(20.0) 1(10.0) 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 5(50.0) 2(20.0) 3(30.0) 0 
楽しく生活できたと思いますか 5(50.0) 2(20.0) 3(30.0) 0 
 
 
 
 
 
 
表１．TS女児のQOLに関する思い（約12歳以上から16歳未満）
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いまの健康状態はよいほうですか 4(57.1) 3(42.9) 0 0 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 3(42.9) 3(42.9) 1(14.2) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 2(28.6) 3(42.9) 1(14.2) 1(14.2) 
気分が悪い時がありますか 0 0 3(42.9) 4(57.1) 
注射や内服をわすれたことがありますか 2(28.6) 0 3(42.9) 2(28.6) 
これからのじぶんの身体のことで、心配はありますか 2(28.6) 3(42.9) 0 2(28.6) 
毎日学校や会社へ通っていますか 7(100) 0 0 0 
学校や会社では楽しいですか 5(71.4) 2(28.6) 0 0 
学校の先生や職場の人たちは親しみやすいですか 4(57.1) 1(14.2) 2(28.6) 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 1(14.2) 2(28.6) 3(42.9) 0 
友達からいじめられたことがありますか 1(14.2) 2(28.6) 2(28.6) 2(28.6) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 3(42.9) 4(57.1) 0 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 5(71.4) 2(28.6) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 3(42.9) 2(28.6) 2(28.6) 0 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 0 1(14.2) 1(14.2) 5(71.4) 
身長が気になりますか 1(14.2) 0 5(71.4) 1(14.2) 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 1(14.2) 1(14.2) 3(42.9) 2(28.6) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 3(42.9) 2(28.6) 1(14.2) 1(14.2) 
遊びに熱中したことがありますか 2(28.6) 4(57.1) 1(14.2) 0 
じぶんのしたいことができていますか 1(14.2) 5(71.4) 1(14.2) 0 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 3(42.9) 1(14.2) 3(42.9) 0 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 3(42.9) 2(28.6) 2(28.6) 0 
楽しく生活できたと思いますか 4(57.1) 1(14.2) 2(28.6) 0 
表２．TS女児のQOLに関する思い（約16歳以上から20歳未満）
で、家族に迷惑をかけたことがありますか〉
〈身長が気になりますか〉〈遊びに熱中したこ
とがありますか〉が、90％以上の回答であった。
約 16歳以上から 20歳未満の意識として、
「非常にあてはまる」「かなりあてあまる」で
は、〈いまの健康状態はよいほうですか〉〈毎
日学校へ通っていますか〉〈学校や会社では
楽しいですか〉〈ふだんの食事には、食欲が
ありますか〉〈家族は、あなたのことで力に
なってくれると思いますか〉が、90％以上の
回答であった。
約 20歳以上から約 25歳の意識として「非
常にあてはまる」「かなりあてあまる」では、
〈この１か月、生活はたのしかったですか〉
〈毎日学校や会社へ通っていますか〉〈ふだん
の食事には、食欲がありますか〉〈家族があ
なたのことを心配してくれると感じていまし
たか〉が、90％以上の回答であった。
〈気分が悪い時がありますか〉〈病気のこと
で友達からいじめられたことがありますか〉
は、全員が「まったくあてはまらない」と回
答していた。
３．家族の思い
家族の TS女児の QOLに関する思い、TS
と TS女児に関する家族の思い、TS女児と家
族の環境への思いについて、表４に示した。
家族の TS女児の QOLに関する思いとし
ては、「非常にあてはまる」「かなりあてあま
る」では、〈お子様の健康状態は、全体的に
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いまの健康状態はよいほうですか 2(50.0) 1(25.0) 1(25.0) 0 
この 1 か月、元気いっぱいでしたか 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 0 
この 1 か月、生活はたのしかったですか 1(25.0) 3(75.0) 0 0 
気分が悪い時がありますか 0 0 0 4(100) 
内服を忘れたことがありますか 2(50.0) 0 2(50.0) 0 
これからの自分の身体のことで、心配はありますか 2(50.0) 0 1(25.0) 1(25.0) 
毎日学校や会社へ通っていますか 4(100) 0 0 0 
学校や会社では楽しいですか 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 0 
学校の先生や職場の人たちは親しみやすいですか 0 3(75.0) 1(25.0) 0 
病気のことで、友達からたすけられたことがありますか 1(25.0) 0 0 3(75.0) 
病気のことで、友達からいじめられたことがありますか 0 0 0 4(100) 
ふだんの食事には、食欲がありますか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
家族は、あなたのことで力になってくれると思いますか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
病気のことで、家族に迷惑をかけたことがありますか 0 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 
病気のことで、家族にしかられたことがありますか 0 1(25.0) 0 3(75.0) 
身長が気になりますか 1(25.0) 0 1(25.0) 2(50.0) 
注射をしなさいと家族にいわれたときに、うるさいと感じていましたか 0 1(25.0) 0 3(75.0) 
家族があなたのことを心配してくれていると感じていましたか 3(75.0) 1(25.0) 0 0 
遊びや仕事に熱中したことがありますか 2(50.0) 1(25.0) 1(25.0) 0 
自分のしたいことができていますか 2(50.0) 0 1(25.0) 1(25.0) 
この 1 か月、生きていることがうれしいと感じていましたか 1(25.0) 1(25.0) 2(50.0) 0 
この 1 か月、毎日の生活に満足を感じていましたか 1(25.0) 1(25.0) 1(25.0) 1(25.0) 
楽しく生活できたと思いますか 1(25.0) 2(50.0) 1(25.0) 0 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
表３．TS女児のQOLに関する思い（約20歳以上から約25歳）
よいほうですか〉が、90％以上の回答であった。
家族の TSと TS女児に関する家族の思い
としては、「非常にあてはまる」「かなりあて
あまる」では、〈お子様の診断名を聞いたと
きは不安でしたか〉〈ターナー症候群に関す
る情報収集はしましたか〉〈お子様に二次性
徴のことを伝えることが必要だと思います
か〉〈お子様に将来の妊娠機能のことを伝え
ることが必要だと思いますか〉が、90％以上
の回答であった。
家族の TS女児と家族の環境への思いとし
ては、「非常にあてはまる」「かなりあてあま
る」では、〈家族の会は、お子様とご家族にとっ
て必要な存在ですか〉〈周囲の方々は、お子
様とご家族にとって必要な存在ですか〉が、
90％以上の回答であった。
Ⅵ．考察
１．TS 女児の QOL
TS女児の QOLについての意識では、学童
期から青年期（約 12歳から約 25歳）の子ど
もの成長・発達段階によって違いがみられた。
約 12歳から 16歳未満では、〈この１か月、
元気いっぱいでしたか〉〈学校の先生のした
しみやすさ〉〈低身長〉〈遊び〉に関して回答
が高く、学校生活の中での QOLへの意識が
されていると考えられる。約 16歳以上から
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                  n=24        
  
  
4.非常に  
あてはまる  
 
名（％）  
3.かなりあ
てはまる  
 
名（％）  
2.少しだけ
あてはまる
 
名（％）  
1.まったく    
あてはまらない
 
名（％）  
お子様の健康状態は、全体的によいほうですか 7(29.2) 15(62.5) 1(4.2) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、元気いっぱいでしたか 9(37.5) 11(45.8) 3(12.5) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、生活はたのしかったと思いますか 6(25.0) 13(54.2) 4(16.7) 1(4.2) 
お子様は、この 1 週間、生きていることがうれしいと感じたと思いますか 5(20.8) 13(54.2) 6(25.0) 0 
お子様は、この 2 週間、毎日の生活に満足を感じたと思いますか 4(16.7) 14(58.3) 6(25.0) 0 
お子様は、注射を痛いといいますか 0 4(16.7) 9(37.5) 11(45.8) 
お子様は、注射を打つことを嫌がりますか 0 3(12.5) 4(16.7) 17(70.8) 
お子様は、低身長を気にしていますか 2(8.3) 4(16.7) 14(58.3) 4(16.7) 
お子様自身にとって、身長は注射で伸びていると思っていますか 9(37.5) 10(41.7) 3(12.5) 2(8.3) 
お子様は、身長の高さの目標値を表現されますか 3(12.5) 9(37.5) 5(20.8) 7(29.2) 
 
表４-１．家族のTS女児のQOLに関する思い
20歳未満では、〈健康状態〉についての回答
が高く、自身の健康状態が QOLにつながる
ことが意識されていると考えられる。約 20
歳以上から約 25歳では、〈生活の楽しさ〉に
ついての回答が高く、日常生活の中における
楽しさが QOLとして意識されていると考え
られる。長田ら（2009）は、それぞれの成長・
発達段階において、学校や家庭での生活やス
トレス状況が異なり、年齢が高くなるに従い
多様性や個人差が大きくなる可能性を指摘し
ている。本研究において、分析を進めること
で、年齢の異なる群の QOLを縦断的に評価
する尺度開発へつながる可能性があると考え
られる。
TS女児は、成長・発達段階の違いによって、
日常生活、学校生活に対する意識が異なる面
がある一方、学童期から青年期（約 12歳以
上から約 25歳）において、意識が高い内容
で一致がみられた。すべての TS女児であて
はまるのは、〈学校や会社へ通っていますか〉
という学校生活や職場生活、〈ふだんの食事
には、食欲がありますか〉の食生活があげら
れ、日常生活の中での行動が QOLにつなが
るといえる。
〈家族は、あなたのことで力になってくれ
ると思う〉では、思うと意識する TS女児の
多さから、子どもと家族の関係の強さがうか
がえる。
２．T Ｓ女児の家族の思い
TS女児の家族の思いとしては、TS女児
の QOLに関する項目では、健康状態につい
ての回答が多くみられ、TS女児への健康状
態への関心の高さがうかがえる。全体的に
は、「あてはまる」項目が少ない傾向であっ
た。逆転項目では、「まったくあてはまらな
い」が２項目のみで、「あてはまる」の回答
がみられていた。家族の TSに関する思いと
して、診断名告知の際の不安、診断後の情報
収集を行っている状況などから、診断告知へ
の不安への対応、詳しい情報提供の必要があ
ると考えられる。
また、家族の思いとして、TS女児の二次
性徴、将来の妊娠機能についての説明への期
待があらわされたと考えられる。藤田（2011）
は、結果告知をする場合、結果に悩む夫婦の
状況を見極めながら自己決定が出来るように
支援する必要を述べている。さらに、小児期
に診断された時は小児期に必要な治療や検査
について理解できるように支援し、同時に陥
りやすい親子関係の問題のアセスメントの重
要性を指摘している。医療職による、小児期
聖隷クリストファー大学看護学部紀要　No.27（2019）
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                n=24  
  
  
4.非常に  
あてはまる  
 
名（％）  
3.かなりあ
てはまる  
 
名（％）  
2.少しだけ
あてはまる  
 
名（％）  
1.まったく    
あてはまらない
 
名（％）  
低身長のための検査継続は負担ですか 1(4.2) 2(8.3) 9(37.5) 12(50.0) 
病院に通院することは負担でしたか 0 5(20.8) 13(54.2) 6(25.0) 
お子様の診断名を聞いたときは不安でしたか 21(87.5) 2(8.3) 1(4.2) 0 
ターナー症候群に関する情報収集はしましたか 14(58.3) 10(41.7) 0 0 
ターナー症候群に関する社会の情報は十分でしたか 2(8.3) 5(20.8) 11(45.8) 6(25.0) 
ターナー症候群という診断名の説明は十分でしたか 3(12.5) 13(54.2) 7(29.2) 1(4.2) 
ご家族は、お子様の低身長を気にしていますか 3(12.5) 5(20.8) 14(58.3) 2(8.3) 
ご家族は、お子様の食事（偏食、遅いなど）が気になりますか 2(8.3) 3(12.5) 8(33.3) 11(45.8) 
ご家族は、成長ホルモン補充療法で困ったことがありますか 3(12.5) 0 8(33.3) 13(54.2) 
ご家族は、女性ホルモン補充療法で困ったことがありますか 3(12.5) 1(4.2) 6(25.0) 14(58.3) 
ターナー症候群のお子様で、お子様に育てにくさはありますか 2(8.3) 7(29.2) 11(45.8) 4(16.7) 
ターナー症候群のお子様とごきょうだいの関係は良好ですか 6(25.0) 13(54.2) 1(4.2) 4(16.7) 
ご家族は、お子様とターナー症候群に関するお話しをされますか 6(25.0) 8(33.3) 8(33.3) 2(8.3) 
ご家族は、注射で身長が伸びたと思いますか 15(62.5) 2(8.3) 5(20.8) 2(8.3) 
ターナー症候群のお子様の子育ては順調と思いますか 3(12.5) 12(50.0) 9(37.5) 0 
お子様に病名を伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 8(33.3) 3(12.5) 0 
お子様に二次性徴のことを伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 9(37.5) 2(8.3) 0 
お子様に将来の妊娠機能のことを伝えることが必要だと思いますか 13(54.2) 9(37.5) 2(8.3) 0 
学校生活の中で学校教諭とお子様の関係は良好ですか 3(12.5) 16(66.7) 3(12.5) 2(8.3) 
学校生活の中で、お子様は友達との関係は良好ですか 4(16.7) 11(45.8) 8(33.3) 1(4.2) 
学校生活の中で、お子様は授業を集中してきくことができていますか 5(20.8) 13(54.2) 5(20.8) 1(4.2) 
学校生活の中で、他の子どもたちからお子様がからかわれたりする 
ことがありますか 
3(12.5) 6(25.0) 9(37.5) 6(25.0) 
学校生活の中で、他の子どもたちからお子様にいじめがあると思うこ
とがありますか 
2(8.3) 4(16.7) 11(45.8) 7(29.2) 
家族の会は、お子様とご家族にとって必要な存在ですか 9(37.5) 14(58.3) 1(4.2) 0 
周囲の方々は、お子様とご家族にとって必要な存在ですか 8(33.3) 13(54.2) 2(8.3) 1(4.2) 
 
表４-２．家族のTSとTS女児に関する家族の思い
から成人移行期にかけて、TS女児と家族へ
の、継続的なかかわりと、成長・発達段階に
そった課題に共に取り組む支援が求められる
と考えられる。
家族にとっての家族会の位置づけへの意識
は高く、必要な存在として意識されていた。
後藤ら（2000）は、TSの本人および家族の
会に参加し、仲間や相談相手をみつけること
により、本人自身が疾患を受容していくこと
が重要であると述べている。TS女児と家族
が、診断名の告知から治療の過程において、
家族の会のもつ役割は大きいといえる。
今後、今回の結果を基礎資料として、分析
を進め成人期をみすえた各ライフステージの
ターナー症候群女児と家族への QOLに関す
る尺度の開発が求められる。
Ⅶ．本研究の限界
本研究をとおして、TS女児と家族におけ
る TSと QOLに対する意識が明らかになっ
た。今回の研究では、２つの家族会への調査
であり、対象の少なさに尺度開発への限界が
ある。
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今後、全国規模の調査において、調査票の
妥当性を検証する必要がある。
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